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RESUMO

Este estudo tem por objetivo refletir sobre a trajetoria politica dos estomizados no Brasil. Trata-se de uma abordagem
reflexiva para subsidiar a compreensao acerca da trajetoria politica dos estomizados no Brasil, fundamentado no
resgate das praticas de enfermagem no contexto das politicas voltadas para esta clientela. Como resultado destacou-se
um novo olhar sobre a importancia do Programa de Estomizados e o seu significado para esta clientela, demonstrando
os avancos ocorridos nas politicas de atencao a salde para os clientes estomizados em nosso pais. Diante do estudo,
percebeu-se que apesar de todos os avancos, somente a legislacao nao tem sido suficiente para assegurar os direitos de
acessibilidade das pessoas aos servicos especializados do Programa de Estomizados, fazendo-se necessario buscar dados
que subsidiem uma analise sobre a implementacao da Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa com Deficiéncia.
Descritores: Estomia. Programas Nacionais de Saide. Enfermagem.

ABSTRACT

This study aims to reflect on the political trajectory of ostomy in Brazil. This is a reflexive approach to support the
understanding of the political history of ostomy in Brazil, based on the redemption of nursing practices in the context
of policies for this clientele. As a result stood out a new look at the importance of ostomy program and its meaning for
this clientele, demonstrating the progress made in health care policies for clients ostomy in our country. Before the
study, it was noted that despite all the advances, only the legislation has not been enough to guarantee the rights of
access for people to the specialized services of ostomy program, making it necessary to seek data that support an
analysis of the implementation the National Policy for the Integration of Persons with Disabilities. Descriptors:
Ostomy. National Health Programs. Nursing.

RESUMEN

Este estudio tiene como objetivo reflexionar sobre la trayectoria politica de ostomia en Brasil. Este es un enfoque
reflexivo para apoyar la comprension de la historia politica de ostomia en Brasil, basado en la redencion de las
practicas de enfermeria en el contexto de las politicas de esta clientela. Como resultado se destacé una nueva mirada
a la importancia del programa de ostomia y su significado para esta clientela, lo que demuestra los progresos
realizados en las politicas de atencion de salud para los clientes de ostomia en nuestro pais. Antes del estudio, se
observo que a pesar de todos los avances, solo la legislacién no ha sido suficiente para garantizar los derechos de
acceso de las personas a los servicios especializados de programa de ostomia, por lo que es necesario buscar los datos
que apoyan un analisis de la aplicacion la Politica Nacional para la Integracion de las Personas con Discapacidad.
Descriptores: Ostomia. Programas Nacionales de Salud. Enfermeria.
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INTRODUCAO

A confeccao de um estoma intestinal € um

procedimento cirdrgico para desvio temporario ou
definitivo do efluente colonico, em decorréncia de
diversas situacoes como doencas inflamatorias
intestinais, traumas e cancer colorretal (CCR). A
porcao exteriorizada pode ser o ileo ou colon,
denominadas respectivamente, ileostomia e
colostomia (SOUZA et al., 2011). Por muito
tempo, o termo utilizado foi ostomia e,
atualmente, considerando a grafia brasileira, foi
consenso a adocao da terminologia estoma ou
estomia (LENZA et al., 2013).

A construcao de um estoma intestinal é
uma chance de sobrevivéncia frente ao seu
diagnostico clinico e é fundamental para a
recuperacao fisiologica e reabilitacao do paciente.

As consequéncias fisiologicas e
psicossociais estao associadas ao tratamento
cirlrgico e influenciam a vida destas pessoas e de
seus familiares. A estomia intestinal tem sido
identificada como a principal alteracao, que
compromete os outros aspectos interpessoais,
sociais, laborativos, sexuais e de lazer (VIOLIN;
SALES, 2010). A assisténcia ao estomizado e sua
familia deve ter abordagem interdisciplinar e
especializada, pois estes deverao receber os
atendimentos da equipe cirurgica, da equipe de
enfermagem, do psicologo, da nutricionista e da
assistente social, com vistas a recuperacao fisica e
reabilitacao. Para tanto, inclui-se o ensino do
autocuidado, o preparo da familia para o cuidado
no domicilio e o encaminhamento ao Programa de
Ostomizados do Sistema Unico de Saude (SUS),
sendo de extrema importancia conhecer as
caracteristicas socioculturais e clinicas desta
clientela para o planejamento da assisténcia e a

definicao de estratégias para a sua abordagem.
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Pensar em estomizado intestinal remete-
nos a reflexao sobre a sua nova condicdao e a
forma como os seus direitos sao assegurados para
que este possa alcancar a reabilitacao. O
estomizado possui necessidades maiores, que
ultrapassam os limites da técnica cirurgica, ele
necessita de conhecimentos sobre o seu problema
de salde, com ensino individual para que as acoes
de autocuidado tenham sucesso.

Os estomizados foram  considerados
durante muito tempo como invalidos, e desta
forma viviam isolados da sociedade e da propria
familia; mas com a evolucao no ramo de pesquisas
sobre a estomia, houve um crescimento nas
técnicas cirdrgicas e na producao de sistemas
coletores, que ocasionou a melhoria nas condicoes
de vida dos estomizados, na sua qualidade de vida
e condicoes de sobrevida satisfatoria e saudavel
(SOUSA; BRITO; BRANCO, 2012).

Desta forma, nos dias de hoje, os
estomizados podem e devem ter uma vida normal
e inserida na sociedade, trabalhando, estudando e
participando de atividades de lazer, como
qualquer individuo tido como “normal”.

Diante disso, o presente estudo teve como
objetivo analisar e refletir sobre a trajetoria
politica dos estomizados no Brasil, e
fundamentou-se no resgate das praticas de
enfermagem no contexto da histéria das politicas

de saude do pais voltadas para esta clientela.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo, de cunho
teodrico-reflexivo com fins de subsidiar a
compreensao acerca da trajetoria politica dos
estomizados no Brasil, fundamentado no resgate
das praticas de enfermagem no contexto das

politicas voltadas para esta clientela.
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Foi desenvolvido na disciplina Enfermagem,
Salde e Sociedade, do Programa de Pos-
Graduacao Mestrado em Enfermagem da
Universidade Federal do Piaui/UFPI, no periodo
2014-1.

Para esta reflexao tomaram-se por base a
analise e interpretacdao de artigos, teses e
dissertacées que abordam o tema no intuito de

adquirir maior aprofundamento e aproximacao

com 0 mesmo.

RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS

Até 1970 nao havia atendimento
especializado as pessoas com estomias intestinais.
No pds-operatorio somente era informado sobre as
empresas que comercializavam as bolsas coletoras
e, muitas vezes, a indicacao destes equipamentos
era realizada pelos proprios comerciantes, que
necessariamente nao tinham formacao profissional
na area (BUENO, 2003).

As primeiras associacoes de pessoas com
estomias foram fundadas em 1975, as
consideradas pioneiras foram a de Fortaleza,
registrada como Clube dos Colostomizados do
Brasil, e outro de Goiania. Em 1979, uma
assistente social do Rio de Janeiro especializou-se
nos Estados Unidos e ao retornar ao Brasil, iniciou
suas atividades assistenciais no  Hospital
Universitario Pedro Ernesto, e em seguida no
Instituto Nacional do Cancer (INCA), incentivando
a formacao dos clubes de estomizados.

Na década de 1980, a Sociedade Brasileira
dos Ostomizados (ABRASO) firmou convénio com a
Legiao Brasileira de Assisténcia, que repassava 0s
recursos para esta associacao, que tinha por
responsabilidade a compra e a distribuicao das
bolsas de estomia. Porém, o aumento do nimero
de cadastrados elevou a demanda de dispensacao

de bolsas e de orientacbes para o autocuidado, o
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que gerou muitas dificuldades para o atendimento
realizado pela Associacao (CHILLIDA et al., 2008).

Neste periodo, houve muitas pessoas com
estomias, que nao conseguindo as bolsas coletoras
por estas associacoOes, utilizou-se de embalagens
plasticas de leite para simular a bolsa coletora,
fixadas com cola ou barbante. No caso de
criancas, fraldas confeccionadas em tecido de
algodao eram utilizadas para conter os efluentes
das estomias.

Em 1985, foi implantado o Nuicleo de
Assisténcia aos Ostomizados (NAQO) no Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade
de Sao Paulo - USP, com atendimento
especializado, integral e multidisciplinar para esta
clientela, nas fases pré e pos-operatérias. Como
consequéncia de suas reivindicacoes, o governo
comecou a se estruturar, visando criar uma
politica em favor das pessoas portadoras de
deficiéncia, inclusive as estomizadas. Em 1987, o
entdo presidente da Republica criou por decreto a
CORDE - Coordenadoria Nacional de Integracao da
Pessoa Portadora de Deficiéncia, recriada pelo
Congresso Nacional em outubro de 1989, através
da Lei n° 7853. Esta lei nao s6 incumbe o
Ministério PlUblico da defesa dos direitos da pessoa
portadora de deficiéncia como define como crime
a discriminacao contra estas pessoas.

O trabalho das liderancas das associacoes
de estomizados foi decisivo para uma das
principais etapas desta luta travada nos anos 80:
uma mudanca de postura em relacdo as pessoas
portadoras de estomias. O paternalismo teria que
dar lugar a equiparacao de oportunidades. A
tutela seria substituida pela plena cidadania

Em 1990 foi realizado o primeiro curso de
especializacao em Estomaterapia no nosso pais, na
Escola de Enfermagem da Universidade de Sao
Paulo, que contribuiu no aprimoramento da

assisténcia de enfermagem para essa clientela. O
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Nicleo contava com trés  enfermeiros
estomaterapeutas em 1991 (SAO PAULO, 1993).

Em 09 de setembro de 1993, o Ministério da
Salude publicou a Portaria 116, que garante o
atendimento, com fornecimento de equipamentos
aos estomizados. Em 14 de outubro de 1993, foi
publicada a Portaria 146, que estabelece rotina de
atendimento aos estomizados no servico publico,
com a inclusao de bolsas coletoras na tabela de
orteses e proteses do SUS - Sistema Unico de
Salde (ABRASO, 2008).

Percebe-se assim que, cada vez mais, as
autoridades e profissionais de salde se
sensibilizam para a construcao de politicas
publicas que incorporem as pessoas estomizadas.
Mas, o papel fiscalizador das associacoes e nlcleos
é ainda pouco acionado quando se trata dos
direitos das pessoas estomizadas. E importante
destacar que nao basta aprovar leis, portarias e
decretos, sendo necessario assegurar o efetivo
exercicio dos direitos legais dos estomizados.

A atuacao da entidade junto ao orcamento
federal, estadual e municipal é outra frente de
trabalho que vem merecendo destaque, ja que
nao adianta elaborar politicas publicas que
incorporam as pessoas estomizadas se nao houver
recursos previstos para sua implementacao.

Nao se pode deixar de destacar o projeto
de lei que obrigara os planos de saude a cobrir
gastos com bolsas coletoras, o decreto lei n°
5296/04, que caracteriza a pessoa estomizada
como pessoa portadora de deficiéncia fisica.

Nestes vinte anos de atividade, muita coisa
mudou, mas a luta nao acabou.

Em 10 de dezembro de 1991, foi aprovada
a resolucao N° 477/GESP/SES, norma técnica
sobre o fornecimento de oOrteses, proteses e
material auxiliar pelo SUS/SP, para assegurar o
atendimento integral as pessoas com deficiéncias,
nas esferas de atencao primaria, secundaria e

terciaria de saude, com vistas a reabilitacao.
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Assim, objetivava melhoria de condicées de vida,
com recuperacao das fungdes biologicas e
integracao social, diminuicao de dependéncia e
ampliacao de potencialidades laborais e para as
atividades da vida diaria. A promocao dessas acoes
foi delegada aos Coordenadores Regionais de
Salude e Diretores dos Escritorios Regionais de
Salde (BRASIL, 1991).

Em 06 de julho de 1994 foi aprovada a
Norma Técnica (Resolucao SS-397) para o SUS/SP
sobre concessao e fornecimento de oOrteses,
proteses, com inclusao de bolsas de estomia e
outros materiais auxiliares, revogando a norma
técnica de 1991, cuja responsabilidade passou a
ser assumida pela Secretaria Estadual e pelas
Secretarias Municipais de Saude (BRASIL, 2009).

Com o estabelecimento destas Portarias
sobre diretrizes gerais para a concessao de orteses
e proteses, em seguimento ambulatorial, houve
inclusdao de itens especificos para os estomizados,

que culminou na Portaria N° 400 em 2009.

Avancos na garantia do direito a vida dos

estomizados

Em 16 de novembro de 2009, a Portaria N°
400 estabeleceu as recomendacoes sobre a
organizacao e dinamica das unidades de salde,
que prestam servicos as pessoas estomizadas, com
definicado dos fluxos de referéncia e contra-
referéncia pelas instituicées de salde, integrando
os varios niveis de atencdo, com as Diretrizes
Nacionais para a Atencao a Saude das Pessoas
Estomizadas no SUS, em todas as unidades
federadas, respeitadas as competéncias das trés
esferas de gestao (BRASIL, 2009).

As Secretarias de Salde dos Estados,
Distrito Federal e Municipios em gestao plena e
que aderiram ao Pacto pela Salde, tornam-se
responsaveis pelas providéncias necessarias a

organizacao da Atencao das Pessoas Estomizadas,
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implementando as recomendacOes estabelecidas
por esta Portaria.

Esta Portaria define a necessidade de um
assisténcia

servico de especializada  aos

estomizados, de natureza interdisciplinar,
objetivando a reabilitacdo, com énfase na
orientacao para o autocuidado, prevencao de
complicacées nas estomias e fornecimento de
equipamentos coletores e adjuvantes de protecao
e seguranca. Deve dispor de equipe
multiprofissional, equipamentos e instalacdes
fisicas adequadas, integrados a estrutura fisica de
policlinicas, ambulatérios de hospital geral e
especializado, unidades  ambulatoriais  de
especialidades e de unidades de reabilitacao fisica
(BRASIL, 2009).

Assim, esta Portaria estabelece a
classificacao dos Servicos de Atencdo a Salude das
Pessoas Estomizadas em dois tipos, | e Il:

Ao Servico de Atencao a Salde das Pessoas
Estomizadas - Tipo | compete acdes de orientacao
para o autocuidado, prevencao de complicacdes
nas estomias, fornecimento de equipamentos
coletores e adjuvantes de protecao e seguranca.

O Tipo I, além das acoes desenvolvidas
pelo primeiro, estabelece a ampliacao e insercao
da capacitacao de profissionais. A Portaria
também estabelece as recomendacdes gerais para
o Servico de Atencao a Saude das Pessoas
Estomizadas como o cadastro; acdes de salde;
referéncia e contra-referéncia; controle,
acompanhamento e avaliacao das atividades de
assisténcia; educacao permanente; atualizacao da
Tabela de Servico/Classificacao do Sistema do
Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude
(SCNES) e a obrigatoriedade de Vvistoria,
acompanhamento, controle e avaliacao dos
Servicos de Atencao a Saude das Pessoas
Estomizadas, sob a responsabilidade dos gestores

Estaduais, Municipais e do Distrito Federal,
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assegurando o cumprimento dessa Portaria
(BRASIL, 2009).

As atribuicées incluem a organizacao da
demanda e do atendimento as pessoas com
estoma pelo gestor local, no ambito de seu
territorio; prestar atencao qualificada para ensino
de autocuidado, a avaliacao das necessidades
biopsicossociais do individuo, as especificas
relacionadas a estomia e pele periestoma,
incluindo a indicacdo e prescricaio de
equipamentos coletores e adjuvantes de protecao
e de seguranca, com énfase na prevencao de
complicacoes de estomias; o gerenciamento de
equipamentos desde a aquisicao, controle do
estoque, armazenamento e o fornecimento para
essa clientela; capacitacao dos profissionais da
Atencdao Basica para o atendimento dessas
pessoas; orientar e incentivar estas a participacao
em grupos de apoio; manutencao atualizada dos
dados de cadastramento dos usuarios atendidos no
servico; estabelecer a periodicidade para entrega
dos equipamentos coletores e adjuvantes; orientar
sobre a necessidade do acompanhamento médico
no servico de origem; assegurar encaminhamento
em caso de intercorréncias; e orientar a pessoa
com estoma para o convivio social e familiar
(BRASIL, 2009).

A maioria dos profissionais ainda nao possui
preparo especifico para atuar neste tipo de
programa, pois existem dificuldades para realizar
a formacao especializada e também ha poucos
investimentos para a educacao permanente em
servico.  Consequentemente, isso  acarreta
desinformacao sobre os programas de auxilio as
pessoas com deficiéncia, o que compromete o
papel social do profissional, com desdobramentos
na sua pratica assistencial.

Desta forma, o papel social do enfermeiro
neste processo ainda € incipiente, com enfoque
pontual e procedimental. Ha necessidade de

ampliacao de seus conhecimentos técnico-
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cientificos para ampliar e garantir acesso dessas
pessoas as informacdes acerca dos seus direitos e
aos recursos da comunidade, de planejar a
assisténcia de enfermagem que atenda a demanda
de necessidades de estomizados intestinais e
familiares, em busca do desenvolvimento de
potencialidades, capacidades e retorno as
atividades de vida diaria, com utilizacao de
estratégias que favorecam a participacao efetiva
da clientela.

No Brasil, nesses 40 anos foram debatidos
assuntos técnicos de grande importancia para o
movimento, através de congressos, capacitacoes,
seminarios, que culminou para o aparecimento de
novas liderancas, consideravel melhoria de
equipamentos para estomia, lancamento de
literatura especifica e, melhor entrosamento
entre as pessoas estomizadas, familiares e

profissionais de salde de todo o pais.

CONCLUSAO

O desenvolvimento deste estudo trouxe um
novo olhar sobre a importancia do Programa e o
seu significado para esta clientela, demonstrando
os avancos ocorridos nas politicas de atencao a
saude para os clientes estomizados em nosso pais.

Apesar de todos os avancos, somente a
legislacao nao tem sido suficiente para assegurar
os direitos de acessibilidade das pessoas aos
servicos  especializados do Programa de
Estomizados. E necessario buscar dados que
subsidiem uma analise sobre a implementacao da
Politica Nacional para a Integracao da Pessoa com
Deficiéncia, como por exemplo, a perspectiva dos
estomizados intestinais e familiares. Isso nos
remete a reflexao sobre a experiéncia destes nos
Programas de Estomizados.

O Programa de Estomizados representa um

componente do conjunto de praticas altamente
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institucionalizadas, objeto de politicas especificas
e regulacao a partir do Estado, com fornecimento
de insumos necessarios a sua producao como
pessoal qualificado, instrumentos e materiais.
Porém, o conhecimento legitimado e as praticas
precisam se articular para ter a legitimacao social,
que justifica as acdes empreendidas pela atencao
a saude.

Nas situacoes de atendimento neste
Programa o objeto “ser estomizado intestinal”,
merece a ressalva de que nao se trata
inicialmente das construcoes teoricas sobre a
condicdo de ter uma deficiéncia, mas pelo objeto
fronteirico que surge exatamente no encontro
entre os profissionais de salde do Programa de
Estomizados com os proprios estomizados
intestinais e familiares. E isso pode definir a

construcdo da demanda de cuidados a saude.
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